Achtergrond {#Sec1}
===========

Diabetes mellitus is een niet-overdraagbare ziekte die optreedt wanneer de alvleesklier geen of te weinig insuline aanmaakt. Insuline is nodig in het lichaam om glucose vanuit de bloedbaan te kunnen opnemen in cellen ten behoeve energieproductie. Het is een van de meest voorkomende chronische aandoeningen in Nederland.^1^ Ruim 1,2 miljoen Nederlanders hebben diabetes: dus 1 op de 14 Nederlanders. De meest voorkomende vormen van diabetes mellitus zijn type 1- en type 2-diabetes. Type 2-diabetes komt het vaakst voor: 9 van de 10 mensen met diabetes hebben type 2-diabetes. Beide vormen van diabetes gaan gepaard met een hoog risico op complicaties. Zo\'n 40 tot 56% van de mensen met diabetes heeft last van één of meerdere chronische complicaties van diabetes^2^, waaronder hart- en vaatziekten, chronische nierschade, retinopathie en neuropathie. Diabetes staat mede vanwege deze complicaties op de derde plaats in de top tien van ziekten die in 2015 de grootste ziektelast veroorzaakten.^1^ Deze grote ziektelast gaat dan ook gepaard met een hoge economische last. In 2016 was de economische last van diabetes in Nederland maar liefst € 6,9 miljard: € 1,6 miljard in directe ziektekosten, € 1,3 miljard in directe kosten door complicaties en € 4,0 miljard euro door indirecte kosten, zoals productiviteitsverlies.^3^ Belangrijk hierbij is dat de gebruikte data in voornoemde studie erg gefragmenteerd was. Het gebruik van verschillende vooronderstellingen, het gebruik van geaggregeerde gegevens en de combinatie van gegevens uit verschillende bronnen waren nodig om te komen tot een schatting van de economische last. In 2018 overleden naar schatting 2.693 personen rechtstreeks aan diabetes.^1^ De werkelijke sterftecijfers door diabetes zijn onbekend en liggen vele malen hoger, omdat veel mensen overlijden aan de complicaties van diabetes, zoals hartinfarct, beroerte of hart- en nierfalen.^4^ Bovendien is de trend van sterfte aan diabetes mellitus niet betrouwbaar weer te geven. Deze feiten en cijfers − afkomstig van <https://www.volksgezondheidenzorg.info/onderwerp/diabetes-mellitus> − geven een inzicht in de complexiteit van de ziekte. Maar doordat een ziektespecifieke registratie ontbreekt, is de kennis over het vóórkomen van diabetes en vooral de daaraan gerelateerde comorbiditeit en complicaties − waaronder sterftetrend − nogal onvolledig en versnipperd. Dit is opmerkelijk voor een aandoening die \~7% van de Nederlandse bevolking betreft en waarbij uitsluitend op basis van demografische ontwikkelingen het absolute aantal gevallen van diabetes mellitus (jaarprevalentie) in de periode 2015-2040 naar verwachting met 34% verder zal stijgen.

Ziektespecifieke registratie {#Sec2}
============================

Om de ziektelast van diabetes goed te kunnen beschrijven en eventuele veranderingen in de tijd te kunnen waarnemen, is het van belang om goede basisgegevens te hebben over het vóórkomen van, de morbiditeit en de sterfte aan de ziekte. Een diabetesspecifieke registratie maakt het mogelijk om niet enkel de ziektelast te monitoren, maar ook de variatie in de ziektelast binnen de heterogene groep mensen met diabetes. Data verzameld in andere landen tonen aan dat de belangrijke gezondheidsuitkomsten van mensen met diabetes − zowel type 1 als type 2 − nog steeds verre van optimaal zijn.^5,6^ Data van de Zweedse Diabetes Registratie, op basis van gecombineerde bronnen, laten zien dat de sterfte bij type 1-diabetes heden ten dage nog steeds vier keer hoger, bij type 2-diabetes drie keer hoger, is dan bij mensen zonder diabetes.^5,6,7^ Ook tonen deze data aan dat hartfalen, een aandoening waarvan gedacht werd dat het vooral oudere mensen met type 2-diabetes trof, maar liefst tot 13 keer vaker voorkomt bij mensen met type 1-diabetes voor hun 30e levensjaar.^5^ Verder bleek de incidentie van diabetes mellitus drie- tot viermaal hoger dan gedacht.^8^ In Nederland zijn dergelijke getallen niet voorhanden. De werkelijke incidentie en prevalentie van type 1-diabetes is onbekend en er is geen zicht op relevante gezondheidsuitkomsten binnen deze groep. Tot voor kort ontbraken getallen betreffende de totale sterfte en sterfte aan hart- en vaatziekten ook voor type 2-diabetes. Door gebruik te maken van het PHARMO Datanetwerk kon worden aangetoond dat − ondanks goede HbA1c-controle en het volgen van de geldende *NHG-Standaard Diabetes mellitus type 2* − de totale mortaliteit en de sterfte aan hart- en vaatziekten respectievelijk 86% en 80% hoger was in de diabetesgroep ([figuur 1](#Fig1){ref-type="fig"}).^9^ Bovendien was deze verhoogde sterfte bij type 2-diabetespatiënten tussen 2008-2016 onveranderd, ondanks de goede diabeteszorg.^10^ Zicht op dergelijke trends maakt het mogelijk om het beleid bij te sturen en behandelingen doelmatiger in te zetten om complicaties te voorkomen. Zo laten analyses van de Zweedse Diabetes Registratie zien dat de ontstaansleeftijd van zowel type 1- als type 2-diabetes een belangrijke determinant is van de (specifieke) morbiditeit en mortaliteit, hetgeen duidelijk implicaties heeft voor het bepalen van de timing en intensiteit van risicofactorinterventies, alsmede de inzet van specifieke behandelingen.^6,7^

Samenvattend, schetst dit een noodzaak tot een specifieke diabetesregistratie waarin alle relevante gezondheidsuitkomsten worden meegenomen, maar tegelijkertijd dat meerdere databronnen nodig zijn om een volledig beeld te krijgen van de ziektelast van diabetes.

Eenduidige cijfers over morbiditeit {#Sec3}
===================================

Voor het gezondheidszorgbeleid op het gebied van diabetes is het belangrijk te weten hoeveel mensen diabetes hebben in Nederland en hoe de gezondheid van deze mensen zich ontwikkelt. Hiervoor wordt veelal gebruikgemaakt van gegevens die huisartsen in elektronische patiëntendossiers (EPD\'s) vastleggen. Het Nivel brengt deze bij elkaar in Nivel Zorgregistraties Eerste Lijn. De genoemde getallen van het RIVM (<https://www.volksgezondheidenzorg.info>) zijn dan ook vooral gebaseerd op de huisartsenregistratie van Nivel Zorgregistraties Eerste Lijn en gegevens van het Family Medicine Network (FaMe-net).

Recent is een rapport uitgebracht waarbij onderzoekers van het Centraal Bureau voor de Statistiek (CBS), het Nederlands Instituut voor Onderzoek van de Gezondheidszorg (Nivel), en het Rijksinstituut Volksgezondheid en Milieu (RIVM) de meerwaarde onderzochten van het combineren van verschillende gegevensbronnen om tot betere schattingen te komen.^11^ Diagnoses worden op verschillende plekken in de zorg vastgelegd: in de eerste lijn bij de huisarts, in de specialistische zorg tijdens ziekenhuisopnamen en/of poliklinische bezoeken en bij het vastleggen van de doodsoorzaak bij sterfte. Daarnaast kan − voor een beperkt aantal ziekten − een diagnose ook afgeleid worden op basis van het geneesmiddelengebruik. Daarom is in het rapport voor de volgende bronnen gekozen: de huisartsenregistratie van Nivel Zorgregistraties Eerste Lijn, de Landelijke Basisregistratie Ziekenhuiszorg (LBZ), de Diagnose Behandeling Combinaties Medisch Specialistische Zorg (DBCMSZ), de Doodsoorzakenstatistiek (DOS) en (alleen voor diabetes) de verstrekte geneesmiddelen (GNM). Op Nivel Zorgregistraties na, zijn alle bronnen voor de gehele (verzekerde) populatie beschikbaar. De huisartsregistratie bevat alle ingeschreven patiënten, inclusief patiënten die tijdens de onderzochte periode geen contact gehad hebben met de huisarts, en wordt vanwege de beperktere omvang in dit onderzoek gebruikt als basis. Binnen de beschermde CBS-omgeving zijn de andere bronnen met gebruik van de landelijke Basisregistratie Personen op persoonsniveau aan Nivel Zorgregistraties gekoppeld.

Combinatie van gegevensbronnen geeft volledigere cijfers, vooral t.a.v. relevante complicaties {#Sec4}
==============================================================================================

Voor diabetes mellitus lijkt de huisartsenregistratie voldoende compleet om te komen tot een goede schatting van het aantal mensen met deze aandoeningen in Nederland. Bijna 75.000 patiënten hadden de diagnose diabetes mellitus in Nivel Zorgregistraties in 2015; een prevalentie van 65,9 per 1.000 personen. Na toevoeging van informatie uit GNM, LBZ, DBCMSZ en DOS werden er nog 2.260 extra personen met diabetes gevonden (3%). De prevalentie op basis van de combinatie van alle bronnen nam daardoor toe tot 67,9 per 1.000 personen. De incidentie nam toe met 10%. Echter, gezien het feit dat type 2-diabetes de meest voorkomende vorm van diabetes is en vooral wordt behandeld in de eerste lijn, mag dit geen verrassing zijn. Onduidelijk is of de gegevens uit de Nivel Zorgregistraties betrouwbare informatie geven over type 1-diabetes en/of complicaties die vooral worden behandeld in de tweede lijn.

Een heel ander beeld ontstaat namelijk als wordt gekeken naar de voornaamste complicaties van mensen met diabetes: coronaire hartziekten en cerebrovasculaire aandoeningen. Hier blijken morbiditeitscijfers die gebaseerd zijn op gecombineerde bronnen aanmerkelijk vollediger dan cijfers op basis van alleen elektronische patiëntendossiers van huisartsen. Voor ernstige acute aandoeningen die vrijwel altijd in de tweede lijn onderzocht of behandeld worden, zoals een hartaanval of een TIA, blijken ziekenhuisregistraties onmisbaar.

Nivel Zorgregistraties bevatte in 2015 bijna 40.000 patiënten met coronaire hartziekten (prevalentie van 35,0 per 1.000 personen). Dit aantal neemt toe na de koppeling met LBZ en DBCMSZ, wat resulteert in een prevalentieschatting van 51,8 per 1.000 personen (een toename van 49%!) op basis van de toevoeging van deze twee bronnen. De prevalentie neemt nog licht verder toe tot 51,9 per 1.000 personen na toevoeging van informatie uit DOS. De populatie van Nivel Zorgregistraties bevatte in 2015 bijna 22.000 personen met een CVA, resulterend in een prevalentie van 19,2 per 1.000 personen. Deze prevalentie stijgt naar 23,7 per 1.000 personen (een toename van 23%) door toevoeging van informatie uit de andere registers. Het grootste aandeel in de stijging komt door de toevoeging van diagnose-informatie uit DBCMSZ.

Concluderend resulteerde het combineren van gegevens uit de huisartsenregistratie van Nivel Zorgregistraties met gegevens uit LBZ, DBCMSZ, DOS en GNM in een toename van de prevalentie van 3% bij (type 2-)diabetes mellitus tot 49% bij coronaire hartziekten. Ten opzichte van Nivel Zorgregistraties nam door de combinatie van gegevensbronnen de incidentie toe met 10% bij diabetes mellitus tot 102% bij coronaire hartziekten. DBCMSZ en LBZ hebben de meeste toegevoegde waarde bij schattingen van de prevalentie van belangrijke complicaties bij mensen met diabetes mellitus.

Gebruikmaken van gecombineerde bronnen vereist een goede infrastructuur {#Sec5}
=======================================================================

De gegevensbronnen die werden gebruikt voor bovengenoemde onderzoek werden bijeengebracht door het CBS, waar het combineren van gegevensbronnen juridisch en technisch mogelijk is. De combinatie van gegevensbronnen wordt nog beter toepasbaar als ziekten eenduidig en onderling vergelijkbaar gemeten worden in alle bronnen en alle gegevensbronnen up-to-date zijn. De onderzoekers bevelen aan daarin verder te investeren. Een combinatie met DPARD (Dutch Pediatric and Adult Registry of Diabetes), naast de huisartsenregistratie van Nivel Zorgregistraties Eerste Lijn, ligt voor de hand. DPARD is door stichting BIDON opgericht en gelanceerd in 2017, met als doel het inzichtelijk maken en verbeteren van de kwaliteit en doelmatigheid van de intramurale diabeteszorg in Nederland. DPARD registreert alle patiënten met type 1- en type 2-diabetes en andere chronische typen diabetes mellitus, die hiervoor onder behandeling zijn op de polikliniek van een ziekenhuis (zowel tweede als derde lijn). DPARD omvat zowel kinderen als volwassenen; de betrokken beroepsgroepen zijn kinderartsen en internisten. Sinds 2018 is het beheer van de registratie ondergebracht bij DICA.

Welke belangrijke gezondheidsuitkomsten? {#Sec6}
========================================

Het belangrijkste doel in de gezondheidszorg moet de toevoeging van gezondheidswaarde zijn: die waarde zit in de uitkomsten die er voor de patiënt toe doen en omvat de gehele cyclus van zorg. Gezondheidswaarde wordt verbeterd door betere zorguitkomsten zonder de kosten te verhogen of door de uitkomsten op een hoog niveau te houden en de kosten significant te verlagen. Uitkomsten die voor de patiënt zeer belangrijk zijn − zoals de bereikte of behouden gezondheidsstatus, de kwaliteit van leven (QoL), de aanwezigheid of afwezigheid van complicaties − dienen dan ook gemeten te worden en gebruikt om succes en verbetering te meten. ICHOM is een internationaal consortium voor uitkomstmetingen in de zorg en heeft op internationaal niveau al standaardsets ontwikkeld. ICHOM heeft zich tot doel gesteld om het zorgstelsel wereldwijd te transformeren door het op een gestandaardiseerde manier meten en rapporteren van patiëntuitkomsten per ziektebeeld. Op Werelddiabetesdag (14 november) 2018 werd de dataset voor de aandoening diabetes gepresenteerd.^12^ De daarin genoemde items ([figuur 2](#Fig2){ref-type="fig"}) zijn zeer bruikbaar om te bepalen welke uitkomstmaten nuttig zouden zijn in een diabetesregistratie en maakt ook meteen duidelijk dat gecombineerde bronnen noodzakelijk zullen zijn.

Hoe nu verder? {#Sec7}
==============

Er is behoefte aan manieren om te komen tot een toekomstbestendige, patiëntgerichte diabeteszorg in Nederland. Het meten en vergelijken van gezondheidsuitkomsten van mensen met diabetes - en het identificeren van de oorzaken van variatie - helpt om gebieden te identificeren waar betere resultaten en efficiëntieverbeteringen kunnen worden bereikt. Kortom: uitkomstgerichte zorg. Een diabeteskwaliteitsregistratie is hierbij noodzakelijk. Een kwaliteitsregistratie is de dataopslag en verdere verwerking van gegevens over een welomschreven patiëntenpopulatie − gedefinieerd door een bepaalde aandoening, ziekte, zorgtype of complicatie, dan wel combinaties daarvan − die is opgezet om de kwaliteit van zorg te meten en te verbeteren.^13^ Evident is dat kwaliteitsregistraties zoals de Zweedse Diabetes Registratie, die veelal op initiatief van zorgprofessionals tot stand zijn gebracht, leiden tot nuttige kwaliteitsinformatie; voor de beroepsgroep zelf, maar ook voor patiënten en voor de wetenschap. Voor zorgprofessionals zijn kwaliteitsregistraties een integraal onderdeel van de professionalisering. Op basis van deze kwaliteitsinformatie kan het vakgebied zich ontwikkelen en kan de kwaliteit van de beroepsbeoefening door alle leden van de beroepsgroep worden geborgd en verbeterd. Veel van deze informatie kan ook door de zorgaanbieders (ziekenhuizen, universitair medische centra en zelfstandige behandelcentra), zorgverzekeraars en overheidsinstanties als Zorginstituut Nederland (ZIN) worden gebruikt. Ook patiëntenorganisaties kunnen de gegevens gebruiken om keuze-informatie voor patiënten te ontwikkelen en om verbeteringen in de zorg aan te jagen. Hiervoor is samenwerking en wederzijds vertrouwen nodig in elkaars beweegredenen én inzicht van alle partijen dat het verzamelen van data wordt begrensd waar dit een te grote belasting veroorzaakt voor de zorgprofessionals. Stip op de horizon voor de diabeteskwaliteitsregistratie is een governance en wijze van dataverzameling en -verwerking waarbij er sprake is van maximale toegevoegde waarde voor de patiënt en samenleving, maar minimale (administratieve) lasten. Vorig jaar heeft de commissie Van der Zande verkend hoe te komen tot een efficiënt en effectief werkende governance ten behoeve van kwaliteitsregistraties en de daarmee gemoeide dataverzameling en -verwerking.^13^ Eén van de conclusies uit het rapport: partijen in de medisch-specialistische zorg ervaren \'een heel aantal knelpunten\' in het huidige landschap van kwaliteitsregistraties en de dataverwerking. Zo is er regelmatig onduidelijkheid over nut en noodzaak van bepaalde kwaliteitsregistraties (of onderdelen daarvan), met als gevolg onvoldoende draagvlak voor deze kwaliteitsregistraties bij bepaalde stakeholders, te weinig hergebruik van bestaande data, gebrek aan standaardisatie in de vast te leggen gegevens, waardoor voor verschillende registraties ieder voor zich gegevens dienen te worden ingevoerd. Ook staat de registratie vaak los van het elektronisch patiëntendossier (EPD) en het ziekenhuisinformatiesysteem (ZIS), waardoor hoge administratieve lasten ontstaan, risico op fouten in de invoer, alsook gebrek aan vertrouwen tussen de stakeholders, om er maar een paar te noemen.

Als oplossing voor de knelpunten adviseert de commissie Van der Zande om te zorgen voor een duurzaam en gestroomlijnd informatiestelsel in de zorg, waarvan kwaliteitsregistraties integraal onderdeel zijn. Een belangrijke aanbeveling betreft de oprichting van een aparte entiteit die de regie heeft op kwaliteit, beheersing en doorontwikkeling van én dataverzameling en -verwerking ten behoeve van kwaliteitsregistraties. Verder beveelt de commissie aan om een onderzoek in te stellen naar de mogelijkheid om wettelijke verplichtingen aan ICT-leveranciers op te leggen \'tot standaardisatie tegen redelijke kosten\'. De partijen van het bestuurlijk akkoord medisch-specialistische zorg − waaronder de ziekenhuizen, zorgverzekeraars en de patiënten − onderschrijven de aanbevelingen van de commissie governance van kwaliteitsregistraties \'en committeren zich aan de uitwerking daarvan\'. VWS heeft, in overleg met de partijen van het bestuurlijk akkoord, besloten om de aanbevelingen van de commissie op te volgen, te beginnen met het starten van een programmaorganisatie. De minister van Volksgezondheid toont ambitie met betrekking tot uitkomstgerichte zorg door de aanbevelingen van de commissie vrijwel geheel over te nemen, maar daar blijft het niet bij. Hij beschrijft in de Voortgangsrapportage Uitkomstgerichte zorg 2018-2022 dat het ministerie van VWS, zorgverleners, patiënten en veldpartijen zich via vier lijnen gaan inspannen om de optimaalste zorg aan de patiënt te bieden. Zij gaan de uitkomsten van behandelingen voor patiënten in kaart brengen die 50 procent van de totale ziektelast veroorzaken. Ook zorgen zij ervoor dat patiënten en artsen samen beslissen over de best passende behandeloptie en dat de patiënt centraal gesteld wordt in de organisatie en financiering van zorg. Maar ook dat de informatie van en voor de patiënt eenvoudig op de juiste plek beschikbaar gesteld wordt.

Het moge duidelijk zijn dat diabetes mellitus − op de derde plaats in de top tien van ziekten die de grootste ziektelast veroorzaken, en ruim 7% van de Nederlandse bevolking treft − hierbij meegenomen dient te worden. De NDF heeft om die reden reeds verkennende gesprekken gevoerd met het ministerie van VWS. Ook hebben al verkennende gesprekken plaatsgevonden met verschillende organisaties die gegevensbronnen betreffende diabetes beheren, zoals NIVEL, PHARMO, CBS en DPARD. COVID-19 heeft de nodige roet in het eten gegooid, maar niettemin hopen wij u op niet al te lange termijn de eerste concrete stappen richting een nationale diabetesregistratie te kunnen melden.
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